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Effektiv og sikker behandling
- en god investering

I vinter var jeg pa vej ind pa Rigshospitalet for at lade mig indlegge til opera-
tion. I forhallen blev jeg medt af en plakat, som opfordrede til flittig handvask
med den lille betryggende forbrugeroplysning, at hver tiende indlagte forlader
hospitalet med en hospitalsinfektion. Faktisk er det et af de argumenter, der
efterhanden oftest heres omkring de stadig kortere indleeggelsesperioder: Det
er bedst at komme hjem sa hurtigt som muligt for at mindske risikoen for at
forlade sygehuset med noget, som kan vaere mere livstruende end det, man
kom ind med.

I de fleste andre sammenheaenge ville man formentlig lukke butikken, hvis op
mod 10 procent af kunderne blev syge af at komme indenfor. Der ville naeeppe
heller veere store chancer for, at ny medicin ville blive godkendt til andet end
virkelig alvorlig sygdom, hvis bivirkningsfrekvensen var sa hgj. I en vis for-
stand er sygehusene blevet selvforsynende med kunder, der heldigvis for deres
gkonomi ikke giver strafpoint, men tvaertom teller positivt i opgerelsen af
sygehusenes produktivitet.

Region Midtjylland palagde i sommer Aarhus Universitetshospital en bespa-
relse pa 44 mio. kr., fordi hospitalet er kommet darligere ud i en maling af
produktivitet end Rigshospitalet. Oveni dette lagde sygehusledelsen en ekstra
besparelse pa 36 mio. kr., fordi man kunne konstatere et merforbrug blandt
andet til ny medicin.

En del af besparelsen blev forsggt hentet pa de specialiserede socialradgivere
ved berneafdelingen — en besparelse, som de fleste overlaeger ved afdelingen
var steerkt uenige i. Sammen med andre patientforeninger protesterede Blgder-
foreningen mod denne besparelse, og det lykkedes faktisk at fa eendret beslut-
ningen, saledes at "kun” halvdelen af funktionen blev skaret veek.

Men pengene skal givetvis stadig findes, og bundlinjen er sandsynligvis, at det
er gdet ud over personale i andre kategorier, hvor reduktionen ikke umiddel-
bart falder i pjnene. Sa er det, jeg teenker, om vi som patientforeninger virkelig
bare skal acceptere den udvikling?

Pa hemofilicentrene pa Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital ggres en
stor indsats for, at hemofilibehandlingen i Danmark er sa optimal som mulig,
bdde af hensyn til patienternes sikkerhed og til det samlede ressourceforbrug.
Men de generelle besparelser i sundhedsvasenet risikerer at flytte fokus fra
kvalitet til kvantitet.

Hospitaler burde i hgjere grad madles pa deres outcome end pa forsimplede
produktivitetstal. Ny medicin presser hospitalernes gkonomi. Men de nye
behandlinger gpr gavn. Rigtig meget endda, ndr man tenker pa de ny behand-
linger for hepatitis C, som eliminerer den kroniske leverbeteendelse og stort set
er bivirkningsfri (laes mere i artiklen pa side 14). Hagen er bare, at de kommer
til at std i omkring %2 mio. kr. pr. patient. Samlet forventes udgiften til nye typer
sygehusmedicin at medfgre en merudgift pd ca. 1 mia. kr.iar.

Hvis man kunne halvere antallet af genindleeggelser pa grund af hospitals-
infektioner, ville man kunne spare %2 mia. om aret alene i hospitalsudgifter og
utrolig megen lidelse og lange, kostbare sygeperioder for patienter og samfund.
At prioritere effektiv og sikker behandling kunne faktisk vise sig at veere en
god investering.

Terkel Andersen, formand

“De generelle
besparelseri
sundhedsvasenet
risikerer at flytte
fokus fra kvalitet til
kvantitet.”
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TEMA

Kvinder og blgedersygdom

| den traditionelt mandsdominerede blgderverden er der i disse ar stigende
fokus pa kvinder og blgdersygdom. Fra at man fgr i tiden blot har anset kvinder
som barere af anlaegsgenet for hamofili, er man i dag i hejere grad opmarksom
pa, at mange baerere ogsa har symptomer og dgjer med blgdninger. Desvaerre

er problematikken omkring kvinder og blgdersygdom stadig et overset problem
—ikke mindst blandt kvinderne selv. Eksperterne opfordrer kvinderne til at tage

hand om deres blgdersygdom.

Gynaekolog Margit Dueholm
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Af Maria Christensen

Blgdersygdom er ikke kun haemofili.
Og den er ikke kun for maend. Mange
—bdde barere og kvinder med von
Willebrand, ITP og de meget sjeeldne
blgdersygdomme som fx Glanzmanns
Trombasteni — har ogsa udfordringer,
der er relateret til deres blpdersygdom.
Pa drets Kvindetur holdt gynaekolog
Margit Dueholm fra Gynakologisk Af-
deling pa Aarhus Universitetshospital
opleeg om kvinder og gget blpdnings-
tendens. Margit Dueholm har i mange

ar arbejdet teet sammen med hemofili-

centret i Skejby og kender derfor til de
kvindelige blpdere og baereres proble-
matikker.

Unge piger skal ikke have
gynzkologiske undersggelser
Som gynakolog er det Margit Due-
holms udgangspunkt, at kvinder med
blpdersygdom skal kunne leve et helt
almindeligt liv uden bekymringer om
deres underliv. Samtidig slar hun et
slag for, at helt unge piger med blad-
ningsproblemer ikke skal gennemga
gynakologiske underspgelser:

- De helt unge piger, der endnu ikke har
haft deres seksuelle debut, skal ikke
udsattes for gynakologiske under-
sogelser. Der er ikke noget galt med
deres underliv, udover at de blgder. Det
bedste er, hvis vi kan undgd at pille for
meget ved deres underliv — det er meget
grenseoverskridende for de unge piger,
og det kan satte traumer for eftertiden,
forklarer Margit Dueholm.

Hvad kan man ggre?

Laegerne og gynaekologerne har for-
skellige muligheder for at behandle
kvinder med meget voldsomme
menstruationer. Kvinderne kan bl.a.
tage Cyklokapron eller Octostim, som
begge formindsker blpdningen, men
som ogsa kan have kraftige bivirknin-
ger, primeert i form af maveonde eller
hovedpine. P-piller og hormonspiraler
kan ogsa hjelpe pa mange kvinders
blpdningsproblemer.

Lad jer ikke skreemme af p-piller
Der har de seneste dr veeret megen
debat omkring brugen af iser 2. og 3.
generations p-piller, men gynakolog
Margit Dueholm opfordrer kvinder til
ikke at lade sig skreemme:



- Risikoen for at fa en blodprop, fordi
man tager p-piller, er meget lille. Med de
nyere generationer af p-piller er risikoen
steget fra fire til ni af 10.000 kvinder, sa
lad jer ikke skreemme af 2. og 3. gene-
rationspillerne. Hvis de virker for jer,

sa bliv pd dem, lyder opfordringen fra
Margit Dueholm.

Risikoen for at fa en blodprop er stgrst
det fprste halve ar, sa der er ingen grund
til at stoppe med at tage pillerne. I gvrigt
kan Margit Dueholm fortelle, at man i
fremtiden vil se, at kvinder i hojere grad
kan holde deres p-pillefri perioder, nar
det passer dem, og pa den made ogsa fa
feerre menstruationsblgdninger:

-Iseer nar man har en blgdersygdom,
sd er der jo ingen grund til at fa flere
menstruationer end hejst npdvendigt,
understreger Margit Dueholm.

Hormonspiraler

Omkring 70 procent af de kvinder, der
far lagt en hormonspiral for at mindske
deres blpdning, har glaeede af spiralen.
Den afgiver sma maengder hormon i liv-
moderen og kan ligge i op til fem ar. For
nyligt er der ogsa udviklet en mindre
spiral, som egner sig til yngre piger:

- Den nye spiral kan veere god til de
unge piger, hvor anden behandling ikke
hjalper, men hvis de skal have den lagt,
sa skal de vaere lagt i fuld narkose, sa

de ikke udvikler traumer i forbindelse
med indgrebet, understreger Margit
Dueholm.

Fa dit liv tilbage

Hun opfordrer kvinder med blgdnings-
problemer til at spge hjaelp og vaere op-
meerksom pa, hvad der virker for dem:

-Det handler om at fa sit liv som kvinde
tilbage. Hvis behandlingen ikke virker,
sd skal du ikke blive ved! Man skal ikke
ga iflere maneder eller ar og veenne

sig til de kraftige blpdninger. Sa ma vi
finde en anden lgsning. Det er ogsa altid
en god ide at spgrge i heemofilicentret,
hvad de kan gore, opfordrer gynaekolog
Margit Dueholm.

Vi kan faktisk gere
noget ved det!
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Hemofilisygeplejerske Inger Adamsen

- Det slar mig gang pa gang, hvor
mange kvinder, der bare finder sig i
at have blgdningsproblemer. Det er
maske et udbredt problem for kvin-
der generelt, at de ikke vil belemre
nogen med deres problemer, men
vi kan rent faktisk ggre noget ved
det, fastslar hemofilisygeplejerske
Inger Adamsen.

Som haemofilisygeplejerske pa
Center for Heemofili og Trombose
er hun jevnligt i kontakt med
kvindelige blpdere og baerere. Hun
oplever dog ofte, at iseer de kvinde-
lige baerere har meget fokus pa de-
res bgrns velbefindende og overser
egne symptomer:

-Kvinderne bruger al deres energi
og fokus pa deres blgderbgrn og
har nok en tendens til at glemme
sig selv. De sldr deres egne sympto-
mer hen og dgjer med blgdnings-
problemerne i stilhed. Men der er

god hjelp at hente i hemofilicen-
tret, forteller Inger Adamsen.

Haemofilicentret registrerer alle
kvindelige blgdere. Hvis kvinden
har blgdningsproblemer, tilbydes
hun kontroli centret med et par
ars mellemrum. I centret oplever
de dog, at det kan veere sveert at
holde kontakt med kvinderne.
Det skyldes ikke mindst, at mange
kun kommer pa bgrneafdelingens
hemofiliafsnit, hvor fokus er pa
barnet.

Inger Adamsen opfordrer alle kvin-
der til at henvende sig til heemofili-
centret, hvis de oplever problemer
med deres blpdersygdom. Det er
iseer vigtigt, hvis kvinden bliver
gravid eller skal gennemga en
operation:

- I forbindelse med bade opera-
tioner og fpdsler er der brug for

at sikre, at kvinden ikke far et
blgdningsproblem. Derfor ber
kvinden altid kontakte os inden, sa
vi kan vurdere, om der er brug for
behandling af blpdersygdommen.
Hvis en gravid kvinde venter et
blgderbarn, skal der ogsa foretages
en vurdering af, hvor og hvordan
fpdslen skal foregd, forklarer Inger
Adamsen.

Barere med blpdningsproblemer,

der ikke er tilknyttet et heemofili-

center, kan via egen leege henvises
til et heemofilicenter med henblik
pa nermere underspgelse.
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Lone Sievertsen og Maria Dam Mikkelsen

"Sadan er det
nok bare i min familie...”

Lone pa 52 ar og Maria pa 29 er mor og
datter. Udover det nzere slaegtskab deler de
0gsa diagnosen von Willebrands sygdom

i mild grad. Det opdagede de dog fgrst for
fire ar siden, da Lones laege tilfaldigvis kom
i tanker om, at hendes arelange symptomer
kunne skyldes en blgdersygdom.
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Da Lone Sievertsen i 1985 fgder sit forste barn, datteren
Maria, bliver det en dramatisk oplevelse. Det, som
Lone forst tror, er vandet, der gar, viser sig at veere blod,
og hun bliveri al hast fragtet pa det lokale sygehus:

- Jeg mistede meget blod og fik efterfgplgende en
blodtransfusion. Legerne mente, at Maria havde revet
hul pd moderkagen, og at det var derfor, jeg blpdte sa
meget, husker Lone.

Fgdslen af Lones andet barn tre ar senere bliver ogsa
dramatisk, og i dag betegner Lone begge sine fpdsler
som regulere blodbade. Legerne kunne ikke finde

en god forklaring pa de voldsomme blgdninger, men



de er bekymrede og opfordrer Lone og
hendes mand til ikke at fa flere bern.

Arelange symptomer

Lone har altid dpjet med kraftige men-
struationer, udtalt treethed og lav blod-
procent. Hun har gennem drene flere
gange konsulteret sin egen leege med
symptomerne, hun har faet foretaget
udskrabninger hos en gynakolog og
veret indlagt pa grund af den lave blod-
procent. Leegernes tanker har svirret
omkring tidlig overgangsalder, kraftige
slimhinder og cyster, men ingen har
tenkt pa blpdersygdomme.

- Her bagefter kan jeg godt se, at jeg har
haft mange symptomer pa von Wille-
brands sygdom. Jeg har altid veeret
meget tret, men det vaenner man sig jo
bare til, forklarer Lone og fortsetter:

-Jeg har jo vaeret hos leegen med mine
symptomer mange gange, 0g nar man
har veeret hos dem, sa tror man jo, at alt
er i den skgnneste orden.

Diagnosticeret ved et tilfelde
Fgrst da Lone i 2010 henvender sig til
sin leege med udtalt treethed og alarme-
rende lav blodprocent, begynder leegens
tanker at kredse om blpdersygdomme.
Tilfeeldigvis har leegen kort forinden
hert om blpdersygdom, og hun hen-
viser Lone til det lokale sygehus og en
gynakolog for yderligere prover. Efter
nogle haesbleesende maneder som
kastebold i systemet, bliver Lone i

2011 henvist til heemofilicentret, hvor
hun endelig finder svar og far stillet

en diagnose:

-Jeg er blevet taget rigtig godt imod pa
haemofilicentret. De har overskud og
tid til at forklare om sygdommen, og
det er rart at vide, at jeg altid kan ringe
til dem, hvis der er noget, jeg er i tvivl
om, forteller Lone.

Udredningsforlgb pa
hamofilicentret

Anderledes roligt har forlgbet veeret for
datteren Maria. Hun fulgte med i Lones
udredningsforlgb fra sidelinjen, og det

"”Jeg skulle jo na@rmest skifte natbind
hver halve time, og sadan skal man jo

ikke have det. Men jeg vannede mig
bare til det og teenkte, at sadan er der

var forst, da Lone var blevet diagnosti-
ceret med den arvelige sygdom, at hun
selv blev direkte indblandet:

-Jeg slap jo for alle de indledende pro-
ver, som min mor har veret igennem,
og kom direkte ind pa heemofilicentret.
De var rigtig gode til at forteelle om syg-
dommen, og jeg synes egentlig, det har
veret et helt fantastisk forlpb, forklarer
Maria Dam Mikkelsen.

Fedsel med von Willebrands

Mens Maria er ved at blive udredt pa
hemofilicentret, bliver hun gravid med
sit andet barn. Da hendes fgrste fpdsel
var ret dramatisk og endte i akut kejser-
snit med blpdninger, der ikke ville
stoppe, beslutter haemofilicentret at
holde godt ¢je med Maria, mens hun er
gravid. Maria gdr til lgbende kontroller
pa centret, der leegges en behandlings-
plan, og hun feder pa Skejby Sygehus,
sd hemofilicentret er tet pa:

- Det endte med at blive en drgmme-
fpdsel. Jeg fplte mig i gode haender og
var fuldstendig tryg ved, at det havde
de styr pa. Personalet tog deres for-
holdsregler, og der var hele tiden en
overlaege, de kunne konsultere, hvis
der var noget, de vari tvivl om. Det var
en helt fantastisk oplevelse, forteller
Maria, og fortsatter:

- Det lyder maske lidt hardt at sige,
men det var ikke lykken at blive mor
forste gang, fordi der var s mange
komplikationer efterfplgende. Opera-
tionssaret ville ikke hele, og leegerne

nok nogen, der har det.”

Maria Dam Mikkelsen

matte begynde forfra med udskrabning
og lukning af saret. Jeg blpdte i seks
uger, og ingen kunne rigtig give mig
en forklaring. Den kom forst, da jeg fik
diagnoseni2orr.

Diagnose giver forklaring
Diagnosen har givet Maria mulighed
for at lukke kapitlet om den dramatiske
fpdsel pa en ordentlig made. I dag lever
hun sit liv pd samme made som fgr, og
selvom hun ikke syntes, hun var meer-
ket af sygdommen for, er hun alligevel
sluppet for nogle symptomer:

- Jeg skulle jo naermest skifte natbind
hver halve time, og sddan skal man jo
ikke have det. Men jeg veennede mig
bare til det og teenkte, at sddan er der
nok nogen, der har det, forteller Maria.

Ver stadig!

Lones symptomer har gennem livet
sat en reekke begrensninger — forst og
fremmest ville hun maske gerne have
fdet barn nummer tre, hvis hun ikke
var blevet frarddet det dengang. I dag
lever Lone uden fysiske symptomer pa
sin sygdom, men hele diagnosticerings-
forlpbet — og isaer forskraekkelsen, da
hendes egen lege fortalte om blgder-
sygdom — har sat sine spor i hende.

- Hvis jeg skulle give et rdd til andre, der
stod i samme situation, ville jeg helt
klart opfordre dem til at vere steedige
og holde fast overfor leegerne. Bliv ved
med at sige, at noget er i vejen, lyder
opfordringen fra Lone Sievertsen.

BL@DERNYT 02/14 7



Stigende fokus pa kvinder

med blgdersygdomme

Da repraesentanter fra blgderforeninger og sundhedsprofessionelle fra hele
verden medtes til blgderkongres i Melbourne i maj 2014, var det fgrste gang
i verdensorganisationens historie, at kvinder med blgdersygdom blev sat pa
dagsordenen. Flere oplag slog fast, hvor vigtigt det er at anerkende kvinder
med blgdersygdom. Det er en tendens, der skinner igennem i hele verden.

Pa den internationale scene er der man-
ge projekter, der er veerd at kigge pa. De
fleste af dem handler enten om at skabe
opmarksomhed og identificere kvinder,
som ikke er diagnosticeret, eller stgtte
op om og uddanne kvinder, der allerede
har en diagnose.

Kvindeprojekter i andre lande

Nogle af de projekter, vi i Danmark
kan leere af, er blandt andet projektet
Talking Red i Storbritannien. En del

af deres projekt er at f4 kvinder til at
snakke mere om blpdningerne og finde
de kvinder, som endnu ikke har faet en
diagnose. En lille ting, de foreslar, man
kan gere, er at fd hele sin arbejdsplads
til at male deres negle rgde — en spd
lille made at fa skabt opmerksomhed
omkring kvinders blgdningsproblemer.

Det kan ogsa klart anbefales at se pa
Canadas CodeRouge med deres uddan-
nelse af ambassadgrer, eller at holde pje
med Sveriges kommende informations-
kampagne, som fik bevilget penge i ar.

Fokus pa kvinder i Danmark

I Danmark har vi haft Kvindeturen i
mange ar. Formalet med turen er at
skabe et frirum for kvinder, hvor det er
dem, der eri fokus, og hvor der bliver

8 BLO@DERNYT 02/14

skabt bdnd mellem deltagerne. Det

er der flere, der er glade for — seerligt i
situationer, hvor man kan have behov
for et lyttende ore.

Kvinderne er ikke glemt
Kvinderne har ikke veret glemt
fuldstendig indtil nu. I Danmark er

der tidligere blevet lavet en oplysnings-

kampagne, der har veret en speciel
kvindesektion i BlpderNyt, Kvinde-
turen er blevet en fast aktivitet, ogiar
har foreningen ogsd udarbejdet en ny
pjece om von Willebrands sygdom (se
boksen).

Det, som vi ser nu, er, at det globale
blpdersamfund har erkendt, at kvin-
derne er blevet ladt i stikken i forhold
til behandling og psykosociale aspek-
ter. Denne erkendelse er preecis,

hvad der skal til, for at
de nationale forenin-
ger virkelig kan rykke
P4, at situationen for
kvinder med blgdersyg-
domme forbedres.

Den danske forening

kan tage bestik af dette
interessante skift i fokus
og traeede i karakter for
sammen at stotte, uddanne
og skabe opmarksomhed
omkring kvinder med en
blpdersygdom.

Danmarks Blgderforening
udgav tidligere pa aret pjecen
Blgdninger kan skyldes von
Willebrands sygdom. Pjecen,
der henvender sig til lger og
andet fagpersonale, er blevet
sendt ud til landets haematolo-
giske og gyn=kologiske afde-
linger, for at ggre opmaerksom
pa den sjzeldne blgdersygdom,
som bade mand og kvinder kan
have. Pjecen kan bestilles eller
downloades gratis pa
www.bloderforeningen.dk/
pjecer.

Pjecen er udgivet med statte
fra Octapharma.




NYT FRA CENTRENE

Pd Bgrneafdelingens hemofiliafsnit er leegerne
Christine Dahl og Ruta Tuckuviene begge blevet til-
knyttet heemofiliomradet. Begge leeger er PhD og spe-
cialleeger i paediatri, og de har gennemgdet yderligere
specialisering i bgrnehematologi og -onkologi.

Besparelser pd Aarhus Universitetshospital betad i
september, at ledelsen pad Barneafdelingen var taet

pa at nedlegge socialradgiverfunktionen. Danmarks
Blgderforening protesterede sammen med en reekke
andre organisationer over forslaget, og det lykkedes at
bevare en reduceret socialradgiverstab.

Samarbejde mellem centrene

Repraesentanter fra hemofilicentrene pa Rigshospitalet
og Aarhus Universitetshospital satte i starten af novem-
ber hinanden steevne pa Center for Hemofili og Trom-
bose i Aarhus. Formalet med mgdet var at genetablere et
nationalt samarbejde om hemofilibehandlingen i Dan-
mark. Der har tidligere veret afholdt mgder mellem de to
hamofilicentre, og nu medes de altsd igen for at samar-
bejde om hemofilibehandlingen pa tvers af Storebelt.

Berne-hemofilicentret pa Rigshospitalet har faet nye
abningstider. Fremover er hemofilisygeplejerskens
telefon aben alle hverdage mellem klI. 9.00-14.00.
Udenfor abningstiden kan man ringe direkte til den
vagthavende bgrnelege ved at benytte det telefon-
nummer, der stdr skrevet pa blpder ID-kortet.

Berneafdelingen har henover efteraret renoveret deres
ventevarelser og indkebt nyt legetej. Barn og barnlige
sjele har derfor lidt at se frem til, naeste gang de skal til
kontrol.

Husk din kontrol

P4 heemofilicentrene i bade gst og vest oplever man
desverre fra tid til anden, at nogle glemmer at dukke

op til de aftalte kontroller. Bade leeger og sygeplejersker
bruger ungdige ressourcer i forbindelse med udeblivelser
fra kontroller — ressourcer, der med fordel kunne bruges
andetsteds. Husk derfor altid at melde afbud til heemofili-
centret, eller fa en anden tid, hvis du bliver forhindreti at
me@de op pa det aftalte tidspunkt.
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Henover sommeren og efteraret
har Danmarks Blgderforening
afholdt blgderlejr, foraeldre/barn-
seminar, 50+seminar, kvindetur
0g ITP-dag. Medlemsaktiviteterne
henvender sig til flere forskellige
malgrupper i foreningen, men to
ting har de alle tilfalles: Der er
altid mulighed for at fa ny faglig
viden og at udveksle erfaringer
0g danne netvaerk med de andre
fremmadte.
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For 36. ar i treek kunne forenin-
gen ijuni maned byde 14 glade
blgderbgrn velkomne til en
uge med fuld fart over feltet. Pa
den arlige blgderlejr knytter
bernene venskaber fra barns-
ben, og de far mulighed for at
afprgve greenser under kyndig
overvagning af lejrchef Tem
Folmand og hans hjaelpere. I ar
bed programmet pa fisketur,
snobrpdsbagning, Legoland og
holdkonkurrencer i det tradi-
tionsrige Blpdermix — og sa var
der selvfglgelig Stikkeskole,

hvor bernene kan lzre at tage
deres egen medicin sammen
med hemofilisygeplejerskerne
Maj og Susanne.

September mdaned var spaekket
med medlemsarrangementer
hver weekend. I den fprste mod-
tes 64 born og voksne til forael-
dre/bgrn-seminar i Faaborg.
Lordag kunne de voksne blive
klogere pd livet i familier med et
kronisk sygt barn, da psykolog
Charlotte Jensen holdt opleeg,
og spndag var der mulighed for
at udfordre egne (og foraeldre-
nes!) greenser pa klatrevaeggen i
Forum Faaborg.



Danmarks Blederforening

25 af foreningens @ldre medlemmer
satte hinanden stevne til en hyggelig
og lererig weekend til 50+ seminar i
Vejle. I ar var temaet At rejse er at leve,
og deltagerne fik blandt andet ny viden
om det bld EU-sundhedskort og gode
rad fra afdelingsleege Eva Funding fra
Rigshospitalets heemofilicenter til,
hvad man bgr vaere opmarksom pa,
inden man som bleder begiver sig til
udlandet.

Kvindeturen fandt i ar sted i Hojbjerg
ved Aarhus, og de 14 deltagende piger
og kvinder kunne blandt andet se frem
til et opleeg ved gynaekolog Margit
Dueholm, der i mange ar har arbejdet
teet sammen med hemofilicentret i

Aarhus. Margit holdt opleg om pget
blpdningstendens blandt blpderkvin-
der og gav gode rad til de fremmepdte
(se side 4). Sendag afprovede kvinderne
yoga, ligesom de havde en hyggelig tur
til Den Gamle By i Aarhus.

Pa den internationale ITP-dag den

26. september havde foreningens ITP-
interesserede medlemmer mulighed
for at blive ajourfgrt indenfor ITP, da
overlaege Henrik Frederiksen holdt
oplaegiOdense (se side 12). Dagen bad
ogsa pa speeddating og erfaringsud-
veksling, og sa var der rig mulighed for
at stille spprgsmal til overleegen.

Du kan laese
beretningerne

og se billeder

fra de enkelte
arrangementer

pa www.
bloderforeningen.dk/
aktiviteter.

Flere af foreningens medlems-
aktiviteter er stottet af medicinal-
industrien. Lees mere pa www.
bloderforeningen.dk/sponsorer.
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Ny ITP-handbog udgivet

Pa opmarksomhedsdagen for ITP den 26. september
praesenterede Danmarks Blgderforening en ny og revideret udgave

af handbogen Immun Trombocytopeni (ITP] — en hdndbog for patienter
og pargrende. Overlaege Henrik Frederiksen, der har vaeret med til

at kvalitetssikre handbogen, holdt pa dagen oplaeg om ITP til

foreningens ITP-arrangement i Odense.

Af Maria Christensen

Siden ITP-hdndbogen senest blev revi-
dereti 2009, er der sket meget indenfor
ITP-omrddet: Der er kommet to nye in-
ternationale vejledninger, sygdommen
har skiftet navn, og de danske leeger er
sa smat begyndt at fokusere mindre pa
blodpladetallet og mere pa ITP’erens
blpdningstendens og generelle velbe-
findende:

- For mig er det utroligt vigtigt, at
behandlingen ikke bliver veerre end
sygdommen, understreger overlage
Henrik Frederiksen, og forteller, at

han arbejder med tre behandlingsmaes-

sige mal, som han veegter lige hojt:
Behandlingen skal nedsatte risikoen
for (svaere) blpdninger, overbehand-
ling skal undgas, og livskvaliteten skal
bevares.

Behandlingsanbefalinger

I 2010 0g 2011 udsendte ITP-eksperter
to internationale vejledninger, der
beskriver, hvilke behandlingsmetoder,
ITP-leger bor benytte sig af, og i hvil-
ken reekkefolge.

Behandlingsanbefalingerne, som lae-

gerne stotter sig til, ndr de skal behand-

le et menneske med ITP, er beskrevet i
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den nye ITP-handbog. Det er dog meget
forskelligt, hvad der virker pa den en-
kelte, og derfor kan behandlingen vaere
meget individuel fra person til person.

Langt de fleste vil dog modtage behand-
ling med binyrebarkhormon som noget
af det forste:

- Binyrebarkhormon deemper immun-
forsvarets reaktion mod blodpladerne,
og mellem 85-9o procent reagerer pa
behandlingen med det samme. Bivirk-
ningerne kan vare mange, men vi ser,
at op mod 25 procent faktisk holder
blodpladetallet oppe, efter behandlin-
gen er ophort, forklarer Henrik Frede-
riksen.

Ny viden, nye anbefalinger
ITP-handbogen er ajourfert med den
nyeste viden og de nyeste anbefalinger
fra ITP-eksperterne. Det geelder fx anbe-
falinger til sport og motion. Hvis man
har lave blodpladetal og blpdnings-
tendens, kan der vere visse hensyn,
man bgr tage. Derfor anbefales det, at
man taler med sin behandlende leege
eller sygeplejersker omkring sport og
motion:

- Generelt ma man dog nok sige, at det
er farligere at lade veere med at dyrke
motion overhovedet, understreger
overlege Henrik Frederiksen.

Immun Trombocytopeni [ITP] -
en handbog for patienter og
pdrgrende er lavet i teet sam-
arbejde med overlaege Henrik
Frederiksen, Hematologisk
Afdeling pa Odense Universi-
tetshospital, og overlage Steen
Rosthgj, Bérneafdelingen pa
Aalborg Universitetshospital.

Download eller bestil
ITP-handbogen pa www.bloder-
foreningen.dk/pjecer.

Immun

Trombocytopeni g

(TP)
\

Handbogen er udgivet med
stgtte fra GlaxoSmithKline.



Internationalt samarbejde

Bledersygdomme er sjeldne, og der er derfor al mulig grund til at kigge
ud over landets graenser og finde inspiration og udveksle erfaringer med
patienter i andre dele af verden. Danmarks Blgderforening har i lgbet
af aret deltaget i flere internationale mgder, og sa har foreningen selv
vaeret veert ved Nordisk Mgde i Kpbenhavn.

Verdenskongres

World Federation of Hemophilia holdt i
maj maned verdenskongres i Melbourne.
Kongressen huser bade patienter og
sundhedsprofessionelle, og ogsa Dan-
marks Blpderforening var repraesente-
ret. Udover mange speendende oplaeg
om blandt andet leengerevirkende
faktorpreeparater, inhibitor og kvinder
med blpdersygdom var der ogsa udstil-
let flere end 400 posters. Danmarks
Blgderforening havde to med om
resultaterne fra den seneste livskvali-
tetsunderspgelse og om erfaringer med
blgderlejrene.

Lzs mere om verdenskongressen
pa wthcongressdaily.org

Europzisk Mgde

Belfast var i ar veertsby for den 27.
EHC-konference i den europziske
paraplyorganisations historie. Lars
Lehrmann og Henrik Kejlberg fra
bestyrelsen repraesenterede Danmark
og deltog i et program, der bade bad pa
nyt om de lengerevirkende faktor-
praeparater og workshop om milde og
moderate blgdere. Inddragelse af unge
i foreningslivet var ogsa pa dagsor-
denen. EHC harijuli maned holdt

et europeeisk ungemede, og medet i
Belfast var en god anledning til at folge
op. Mange af de europziske blgder-
foreninger oplever nemlig samme
udfordring i at engagere unge

i foreningslivet.

Laes Henriks beretning fra konferencen
pd www.bloderforeningen.dk/EHC2014

WORLD FEDERATION OF

HEMOPHILIA(G,

FEDERATION MONDIALE DE UHEMOPHILIE
FUDHRACHOMN MUNTHAL D HEMOFILLA

Treatment for All

EHC+’

Nordisk Mgde

Fgrste weekend i september satte 32
repreesentanter fra de fem nordiske
lande hinanden steevne til Nordisk Mgde
i Kgbenhavn. Formalet med mgdet er at
udveksle erfaringer om blgdersygdom-
me og arbejdet i blpderforeningerne pa
tvers af de nordiske landegraenser.
Danmarks Blgderforening havde i ar
ogsd inviteret unge-repraesentanter

fra de nordiske lande samt Holland og
(Pstrig for at saette fokus pa de unges be-
hov og trivsel, og hvordan foreningerne
kan blive bedre til at engagere de unge

i foreningslivet. Lardag deltog ogsa
leeger og sygeplejersker fra de to danske
hemofilicentre, samt repraesentanter
fra medicinalindustrien.

Lzes mere om Nordisk Made pd www.
bloderforeningen.dk/nordiskmode2o14

Danmarks Blgderforenings deltagelse
idet internationale arbejde er stottet af
medicinalindustrien. Lees mere pa
www.bloderforeningen.dk/sponsorer.




Hepatitis C -

virussen

er (maske) dod

Overlege Jannik Helweg-Larsen er ikke i tvivl om, at man i den naermeste
fremtid vil kunne kurere hepatitis C og pa den made udrydde virussen.
Spergsmalet er bare, om samfundet har rad. De nye behandlingsmidler

er nemlig meget dyre.

T
o
=)
O
o)
=
=
o
=
o
=
=%

Overlege Jannik Helweg-Larsen

Af Maria Christensen

Hidtil har eneste mulighed for behand-
ling af mennesker med hepatitis C
veret en kombinationsbehandling med
interferon og ribavirin. Udover helbre-
delsesraten, som ikke er imponerende
hgj, er bivirkningerne ved kombinati-
onsbehandlingen til at tage og fple pa:

- Det helt store problem med behand-
ling med interferon og ribavirin er
bivirkningerne. Det fples stort set som
at have influenza i et ar! Bivirkningerne
er blandt andet feber, muskel- og led-
smerter, treethed, kvalme og diarré. En
anden velkendt bivirkning er depres-
sion, forklarer overlaege Jannik Helweg-
Larsen fra Infektionsmedicinsk Klinik
pa Rigshospitalet.
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Nye behandlingsteknologier
I1gbet af 2014 er der kommet tre nye
behandlingsmidler (simeprevir, sofos-
buvir og daclatasvir) pd markedet, og
flere er pa vej i den neermeste fremtid.
Jannik Helweg-Larsen er meget positiv
omkring de nye midler:

- Resultaterne fra forspg med de nye
behandlingsmidler pegeri en rigtig
positiv retning. I flere underspgelser er
det set, at over 9o procent af de delta-
gende personer er blevet kureret for
deres hepatitis. Heri teeller ogsa men-
nesker, der hidtil ikke har reageret pa
den gamle behandling. Jeg er slet ikke
1tvivl om, at viifremtiden vil veere i
stand til at helbrede alle med hepatitis
C, understreger overlaegen.

De nye behandlingsteknologier ude-
merker sig ved en pget effektivitet
(flere vil blive kureret), en kortere
behandlingsperiode (midlerne tages i
pilleform i 12 uger) og langt faerre bi-
virkninger (forsggspersonerne melder
om mild svimmelhed og hovedpine).

Prisen spaender ben

De nye, effektive behandlingsteknolo-
gier er altsd udviklet og har potentiale
til at udrydde hepatitis C-virussen.
Desverre har de nye midler ogsa mere
kedelige egenskaber: De er nemlig
meget dyre.

- Prisen for 12 ugers behandling med
sofosbuvir i Danmark ligger i gjeblik-
ket pa 450.000 kr. Vi skgnner, at der

lever omkring 21.000 mennesker med
hepatitis C i Danmark, sd udgiften er
altsa potentielt enorm, forklarer Jannik
Helweg-Larsen.

Derfor behandler man i Danmark i ar
cirka 70 patienter med den nye behand-
ling. Det er primeert patienter med cir-
rose (skrumpelever), men ogsa enkelte
andre, som leegerne vurderer, ikke kan
vente lengere. Det er altsa i fprste om-
gang kun patienter med et akut behov,
der far tilbudt den nye behandling.
Overlage Jannik Helweg-Larsen srgrer
sig over midlernes hoje pris:

- Vi star en i helt speciel situation, fordi
det til dels er pkonomien, der foreskri-
ver, hvilken behandling, vi kan give.
Der er ingen tvivl om, at hvis prisen
ikke var et stridspunkt, sa ville viidag
naeppe behandle nogen med interferon.
Dog forventer vi, at priserne pa behand-
lingen formentlig falder indenfor den
nermeste fremtid, nar flere praeparater
kommer pa markedet, forklarer Jannik
Helweg-Larsen.

Artiklen er baseret pd overlege Jannik
Helweg-Larsens opleg pd Nordisk Mgde i
Kpbenhavn den 6. september 2014.

"Vi star en i helt speciel
situation, fordi det til
dels er gkonomien, der
foreskriver, hvilken
behandling, vi kan give.”



KALENDER MEDLEMSAKTIVITETER

JANUAR

16.-18. Hiv-seminari Vejle

2. Anspgningsfrist,
Blgdererstatningsfonden

11.-12. Arsmode i Skeelskor

15.  Ansggningsfrist,
Forsknings- og
Stettefonden

MAJ ~ Arsmgdet 2015
18.  Ansegningsfrist, Sat allerede nu kryds i kalenderen den 11. - 12. april 2015, nar
Blgdererstatningsfonden Danmarks Blgderforening holder arsmgde og generalforsamling for

alle medlemmer. Arsmgdet finder sted i Skaelskgr pa Sjalland, og der
er lagt op til en hyggelig og lererig weekend under temaet At rejse

med blgdersygdom.
Julelukketi Der bliver udsendt invitationer med narmere oplysninger i starten
sekretariatet af det nye ar.

Danmarks Blgderforening holder
lukket fra og med fredag den

19. december til og med sgndag . 5
den 4. januar 2015. Nye pjecer Udg|VEt

Danmarks Blgderforening har i lgbet af det sidste halve ar udgivet
to informationspjecer om henholdsvis von Willebrands sygdom
og Immun trombocytopeni (ITP). Pjecen om von Willebrands sygdom

Modtager du henyender sig :cil fagpersonale, mens ITP-handbogen er malrettet
det elektroniske patienter og pargrende.
I'I\_.jhEdSbI'EV? Begge pjecer kan bestilles eller
) downloades gratis pa
Danmarks Blgderforening udsen- www.bloderforeningen.dk/pjecer.

der 6-8 nyhedsbreve om aret, og
du har mulighed for at fa den vig- o
tigste information fra foreningen N\ Immun
direkte i din mailboks. Du kan til- /[ \ Trombocytopeni -
melde dig nyhedsbrevet pa www. *
bloderforeningen.dk/nyhedsbreyv,
og du har altid mulighed for at
framelde dig igen. Husk ogsa at \des
S

ajourfgre din tilmelding, hvis du m‘ebkﬁ'ands
skifter e-mailadresse. von sygdom

Blgdninger “
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Stet Danmarks
Bloderforening

Takket vaere medlemmernes engagement og kontante
opbakning lykkedes det i 2014 Danmarks Blgderforening
at bevare sin status som almennyttig forening. Men
pvelsen er en arligt tilbagevendende begivenhed: Ogsa i
2015 og i arene fremover har foreningen brug for mindst
100 personlige bidrag pa mindst 200 kroner.

Danmarks Blgderforening har hvert ar
brug for at opfylde en raekke krav for at
kunne bevare sin status som almennyttig
forening. Uden den er foreningen blandt
andet frataget muligheden for at spge en
lang raeekke fonde, der er en veaesentlig del af
finansieringen af foreningens aktiviteter.

Brug for bade medlemmer

og bidrag

Et krav gdr p4, at foreningen skal have
mindst 300 betalende medlemmer. Et
andet krav gar pa, at foreningen skal
modtage mindst 100 private bidrag pa
mindst 200 kroner hvert ar.

Der er altsa brug for bade medlemmer og
bidrag, og ¢velsen er en arligt tilbageven-
dende begivenhed: Ogsa i 2015 ogidrene

fremover har foreningen brug for samme
kontante opbakning.

Giver du 200 kroner arligt (fx ved at
lave en fast bankoverfgrsel pa 50 kroner
hvert kvartal), kan du hjelpe Danmarks
Blgderforening et skridt naermere til

at bevare sin status som almennyttig
forening.

Sadan ger du

Du kan stgtte Danmarks Blpderforening
ved at indbetale dit bidrag pa foreningens
konto 7040-1106847.

Hvis du oplyser foreningen om dit CPR-
nummer, treekkes bidraget fra i skat.

Tak for din stgtte!

®
PP DANMARK
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